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1．はじめに
　周産期医療の発達・技術向上により、出生前診断が
可能になった。医学的対応が適切に行われることで、
従来なら生存不可能と考えられてきた奇形を伴う児の
生存率も高くなっている。
　今回、出生前診断で頭部異常を指摘されていたアペ
ルト症候群の女児が当NICUに入院となった。医療
者より家族側への児の状況について数回にわたり説明
を行った。しかし、積極的治療を望むことなく、両親
共初回面会のみ児と対面し、死亡時まで面会する事は
なかった。
　最後まで受容することが出来なかった両親に対して、
KLAUS・KENNELL（以後K・Kとする）の
「情動的反応段階」　（図1参照）を元に両親の心理過
程の振り返りをした。そこから、奇形を伴う児の両親
への初回面会時の対応と、最大のキーパーソンとなる
父への関わりについて学びを得たので、ここに報告す
る。
ll．研究方法
　・事例研究一プロセスレコードにて振り返る（表2
　　　　　　　～5参照）
　・研究期間　H11。6．1～H11．9．9
皿．患者紹介
　・可児……Aちゃん　女児（第1子）
　　　　　　在胎38週5日　出生時体重2，949g
　・病名……アペルト症候群（表1参照）
　・入院期間　Hll．2．4～H11．3．11
　・家族構i成　父30歳会社員　母29歳主婦
　・入院までの経過
　妊娠30週の精査により尖頭と開眼、眼球突出の指摘
あり、他院より紹介入院後妊娠38週5日にて出生する。
出生前診断の症状の他に鎖肛を伴う多発奇形があり、
全身管理精査目的にてNICU入院となる。
IV．結果・考察
　場面1〈初回面会時〉
　この場面では、D．　Aroyが、「奇形児の最初のカウ
ンセリングは永い永続的な印象を残す。D」と述べて
いる様に、初回面会の重要性を示唆している。本事例
の場合、児が鎖肛という生命の危機にあったたあ、わ
ずか数時間という短さの中両親は児の奇形を認識でき
ないまま、初回面会に至った。児は何も身につけず、
奇形部分は否が応でも目に入るような状況であった。
更に多数の医療スタッフが取り囲み、視線を遮るたあ
の衝立てもなく、両親を児の前に押し出したような対
面の仕方となった。この状況で、両親は児を見つめて
いられず、母は立っていられなくなった。この時の両
親の反応は、「ショックの段階」であったと考える。
　場面2〈両親の治療拒否〉
　この場面では、父が今後の児の生死について判断し、
医療者にその旨を告げている。医師の説明には、母は
出席せず父のみの参加となった。会話の中で父は「2
人で決めたと言っても自分の意見が大きい、後悔した
くない。」と発言しており、児の生命の決定権が父に
あったと考えられる。また、両親が主語となる発言が
多く、面会を拒否していた両親の言動から、児や現実
を否定したいという「否認の段階」にいた事が分かる。
　場面3〈スタッフへの嫌悪感〉
　この場面では、父の医療者に対する攻撃的な態度が
目立っ。K・Kは、「両親には恨みと怒りがある。看護
婦・小児科医・産科医は、それらが自分達に向けられ
る場合がある。2）」と述べている。また、母は看護婦
からの「会っていかないんですか。」という言動に対
し、過敏に反応し、後に「会うこと、会わないことの
選択肢がなかった。会わないといけない気がして、味
方が誰もいなかった。」と感じさせていた事が分かる。
父は、この時から母と医療者との関わりを避けさせ、
自分が代弁者となることを決意したのではないだろう
か。また、積極的治療を拒否した自分達の決断に対し
ても迷い、苦しみの中に立たされていたように思われ
る。上記よりこの場面では、両親は「悲しみと怒りの
段階」にいたと考えられる。
　場面4〈最終の意向確認時〉
　この場面では、NICU医師より父へ児の倫理につ
いての説明を行い、父と医療者が最善の方法を考えた
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場面である。治療義務についての医師の説明も行った
が、場面2での両親の積極的治療を拒否するという決
断を尊重し、児の残された時間までの家族の触れ合い
の重要性を示唆した。しかし、児に対しての面会拒否
や否定的な考えは変わることなく、「否認」「悲しみ
と怒り」の段階を抜け出せずにいたと考える。，
　振り返ると、母は「会いたい気持ちはあるが、皆に
色々言われ悩んでしまう。」と述べており、　「適応」
と「否認」の間で気持ちが揺らいでいたのではないか。
その為、母は父の意見に同調していたと考えられる。
母性は妊娠中から育まれるものであるが、それに対し
新道は「父性は経験（育児等）で育まれる3）。」と述べ
ており、初期段階における父の愛情は母より薄く、よ
って父の拒否が強く出たのではないか。また、私達医
療者は、出生前の児の奇形に対する父の受け止め方を
理解出来ないまま、児に生命の危機が迫っていた事も
あり、面会や手術を強要するような気持ちを言動に表
し、気付かぬうちに両親に強い圧迫感を与えていたよ
うに思う。また、児は治療すれば助かる状態であった
事から、　「親の責任」を押しつけ先入観を持って両親
に対応してしまっていた。これらの医療者の対応を両
親は敏感に感じ取り、児への面会を拒否すると共に、
私達医療者にも心を開いてくれなかったのではないか。
場面3では、医療者に対し攻撃的な発言がみられ、場
面4では、母の医師による説明への出席を拒否してい
る。K・Kは、　「医療者との信頼関係が出来ていない
と、児を拒否する傾向が強い。」と述べており、ここ
では信頼関係は出来ていなかったと考える。信頼する
スタッフを持てず、父は1人で対処するしかなく、更
に母も思いやらなければならず、精神的に追い詰あら
れていたのだろう。父の立場として新道もrr期待し
ていた五体満足な子供』の父になる事が出来なかった
という喪失体験を経験すると同時に、母のショックを
最小限にする事への思いやりや責任感で混乱する3）。」
と述べている。私達は母子関係に注目しがちだが、こ
のような父に対し、1人の人間としてのニードに視点
を当て、対応する必要があった。
　初回面会については、桑野が「いつどの様にして
障害や治療の可能性を理解し、受け入れ適応していく
かは、母及び家族の状況によって個別的かつ特殊であ
る4）。」と述べているように、どのようなタイミングで
児と対面させるかは、最も難しい場面である。例えば、
児をミトンや靴下、帽子等で覆い、児の正常な部分を
強調しながら対面させる事も重要ではないだろうか。
そして、プライバシーを尊重し、精神的圧迫を避ける
為、限られたスタッフで対応し、衝立てを立て、静か
な環境で面会出来る様配慮する事も必要であると考え
る。また、母の精神的・身体的な回復を待ち、産科側
と密に連絡をとり、初回面会に臨むべきであると考え
る。
　本事例の両親は、　「否認」の段階にあり、私達はそ
れを認識・受容した上で、価値観を押しつけず支持的
態度で接し、　「否認」から「再起」までの過程を見守
っていく事が必要とされていたのではないだろうか。
その為には、出生前からプライマリーナースを中心に、
密なる関係を築く事も大切であると考える。その他に、
養育・療育に関する社会的資源の情報提供なども重要
である。
V．結論
①先天性奇形を伴う児を出産した母は、「適応」と
　「否認」で気持ちが揺らぐ傾向にある。それは、母
　性は父性に比べ早期から発生する為である。よって、
　母の意向は父に委ねられる事が多く、児に対する決
　定権は父が担う傾向にあり、精神的負担が大きい。
　その為に、母と同様出生前からのアプロー・一・チにより、
　医療スタッフと信頼関係を築いておく事が重要であ
　る。その方法としては、産科スタッフとの連携や面
　談により両親と関わりを持ち、出生後も、臨床心理
　二等の関係職種と連携をとっていく事等が挙げられ
　る。
②　NICUでの初回面会は、両親と児の関係確立の
　上で最も重要な場面である。その時期と方法につい
　ては、産科とNICUスタッフの中で事前に話し合
　い、家族の意向も確認しておく必要がある。面会の
　方法としては、周囲の視線を気にせずに児と対面出
　来るよう環境を整え、児の正常な部分を強調し、現
　実にある奇形も受容出来るよう配慮していく事が必
　要である。
　③両親が積極的治療を拒否した場合でも、先入観
　や偏見を持たず支持的態度で接していく事が、信頼
　関係維持において重要である。両親が受容出来なか
　つた場合は、両親に対する期待の気持ちをきりかえ
　て、医療者として、愛着を持ってケアに努める事が
　大切である。
　VI．おわりに
　　今回の研究では、多発奇形を伴った児の両親への
　援助について考えを深めることが出来た。本事例で
　は、両親に対する具体的な援助を行うまでには至ら
　なかったが、今後、本研究を生かしファミリーケア
　の向上に努めたい。
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V．再起
　アペルト症候群　　〔英　Apert’ssyndrome〕尖頭
合指症とも呼ばれ、頭蓋および顔面骨の形成異常と指
趾の合指症を伴う症候群である。他に関節可動性の制
限や他の骨格の異常を伴うこともあり、内臓奇形を伴
うこともある。常染色体性優性遺伝に基づくと思われ
るが、散発例が非常に多い。治療は、頭蓋の早期癒合
に対して脳の保護と発育の助長、また形成外科的手術
がある。
　本事例の児は下記の症状よりアペルト症候群と診断
された。
・冠状縫合早期癒合による尖頭（前頭骨隆起、後頭骨
　平垣）
・眼球突出・耳介低位・高口蓋・対称性合指症・錆肛
時間の長さ
図1　先天奇形を持つ子どもの誕生に対する正常な親
　　の反応の継起を示す仮説的な図（Drotar，　D，
　　Baskiewicz，　A，　Irvin，　N，　Kennell，　J．　H．，　and
　　Klaus，　M．　H．：　Pediatrics　56：710－717，　1975）
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表2　場面1〈初回面会時〉
月／日 情動的経過の概略 Pt（両親）の訴え・反応 医療者の訴え・反応（　）時 反応段階
2／4 両親NICUへ NICU 9　E
（17：10） 移動
入室面会 母ゆっくり歩行。
（初回） 両親手をつなぎながら無
言で児をみつめている。
次第に母より1言2言父
親話かけるも言葉につま
っている。
母立っているのが苦しく
なり、椅子に座る。児を
まっすぐ見れなくなる。
10分程で帰室。
母に内緒でNICUの医
師に父が話しがあるとの
訴え。
2／4 父、母、観察室 ①（母）お母さん達に何 ショック
（17：30） に帰室する。 て言おう。毎日心配し
て来てくれたのに何て
言えばいい？
②（父）僕が話すから。
③（母）私から話す。心
配してくれていたもの。
どうしょう。何ていえ
ばいい？
〈酵翫言葉にな〉
2／4 父NICU来棟②やらなきやならない処 ①疾患について説明（50
（17二50） Drより更に詳 置がたくさんあって、 万人に1人。児は心臓
しい説明 もし長く生きられない がしつかりしているた
としたら、色々いじく め、予後は悪くない。
って痛い思いをさせる 両親ショック多いだろ
のはかわいそうじゃな うが、ゆっくり考えて
いだろうかと妻と私の ほしい。手足について
意見です。あの手と足 は骨形成され、皮膚が
将来歩けるんですか？ くっついているだけな
（父、うつむき、言葉 ら簡単である。知能障
つまっている。口渇、 害は少ないという統計
手掌の発汗うかがえ である。
る。）
③鎖肛の種類について説
明（肛門形成と人工肛
門形成と2通りあり、
どちらのタイプかまだ
不明、便の出る穴をっ
くってやるしかない。
わりと急を要する事、
明日OPEしたい。）
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表3　場面2〈両親の治療拒否〉
月／日
i　）時
経過の概略 Pt（両親）の訴え・反応 医療者の訴え・反応 情動的
ｽ応段階
2／5 観察室にて母 NICU 9　E（10：10） Nsと話す
①会うこと、会わない事
（父はNICU の選択肢がなかった。
にて説明のため 会わなければいけない
不在） 気がして、味方が誰も
いなかった。
2／5 父に外科Drよ①五体不満足の場合、 ②今まで“殺してくれ”
（10：00） り説明する。 先生からみて子供は幸 と言われたこともあっ
せに暮らせるのか た。将来的にこの子の
⑧児の負担を考え女の子 1つ1つの障害を治療
とわかっていたから顔 し、長くみていくと愛
の突出など美容上きっ 情わいてくる。何とか
いな。僕も妻も生活し してくれと言われれば
ていく中で自信がない。 僕らもやれることはや 否　認
精神的にも経済的にも ります。
無理。転勤の多い仕事
だし単身赴任というわ
けにもいかないし、1
人の死を選ぶか親子3
人の死を選ぶか。今な
らまだ30代だし考えた ④お父さんの様な意見の
いなというのも、親戚 方が多いです。決して
もいますんで、どうい 卑屈に考える事はない。
うことが幸せなのか、
夫婦として2人の将来
を考えたい。
2／5 「（9E）婦長さ ①助かる見込みもはっき （9E婦長）
（13：10） んと2人だけで りしないのに何度も手 ②御夫婦で赤ちゃんに対
話をしたい」と 術するのは子供にとつ する思いの違い、奥様
父親に廊下で呼 てもかわいそうだと思 が赤ちゃんを受け入れ
び止められる。 い、鎖肛の手術も断り て育てていこうと分娩
ました。これは2人で 直後にいってらしたこ
話し合って決あました。 と、しかし、赤ちゃん
2人で決めたと言って の顔をみてびっくりし
も自分の意見が大きい て、今とまどっていら
と思うのですが手術を っしゃること。
しなければ亡くなると 何もしないことを選択
思います。色々考え悩 したことを奥様が後悔
んで決めました。今回 したり、罪の意識をも
はそうしたいと思いま っこと、悲しみが長引
す。 くことなどの危険性、
Olきっぱりと少し晴々 奥様の気持ちを大切に
とした様子で話す。 してほしい、できるだ
け一緒にいてほしい。
③前回の入院から自分が
MRをしているので、
脳外のいろいろな先生
と会い、話を聞き、倫
理的なことも含めて本
当にいろいろ考え悩み
ました。
今回の入院の時はある
程度の覚悟もしてのぞ
んだのです。そして、
このような最悪の状態
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月／日 情動的
経過の概略 Pt（両親）の訴え・反応 医療者の訴え・反応
（　）時 反応段階
NICU 9　E
になりました。考えて
考えて出した結論です。
決めたことは後悔しな
いようにしていきたい。
0：静かに相づちを打ち
ながら聞いている。拒
否する態度はなく時々
目をみながら笑顔で聞
いている。
表4　場面3〈スタッフへの嫌悪感〉
月／日 情動的経過の概略 Pt（両親）の訴え・反応 医療者の訴え・反応（　）時 反応段階
2／5
i18：50）
9E
ﾏ察室にて NICU 9　E
①（父）とても嫌な思い
嚥婦長） 　をしました。
A（母）いろいろな人に
いろいろ言われて自分
達も考えているのです
が……
2人で決めたんですけ
ど本当にいいのか、悩
んでしまってどう受け
入れていいのか……
0：入室すると2人共表
情硬く、目を合わせよ
うとしない。受け入れ
ないようにガードして
いる。
Ol母は鳴咽しながら泣
いている。涙を拭いて
いる。夫はBedに座
り、こちらを見ず時折
TVなどに目をやりな 悲しみ
がら話を聞いている。
0：激しく泣いている。 と
奴心　り
2／6 NICU　Dr ①今回のことは1人の命（15：50） 父へ説明 の問題なので、NIC
U、小児科だけでは対
応できず、院長などと
の話し合いの結果、御
②できれば妻を出席させ 両親とおじいさんかお
たくない。妻は今、昨 ばあさん立会いのもと
日NICUのスタッフ もう一度話をしたい。
から“会っていかない
んですか”と場所もわ
きまえず言われ不意打
ちをくらった。もし、
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月／日 情動的
経過の概略 Pt（両親）の訴え・反応 医療者の訴え・反応
（　）時 反応段階
NICU 9　E
会わすつもりなら最初
から会うかどうか聞く
べきだったんではない ⑧時間に余裕があれば、
か。今、妻は卑屈にな 気持ちの整理がついて
っている。今、整理し からといえるが、おな
ようとしているのに、 かを処置してその後な
余計ダメージを与えて ら長いスタンスをもつ
いる。 ことができる。
④その話の中で手術をす
ればこう治る可能性が
あるとか一点の光みた
いなものが提示される
のであれば妻を同席さ
せたくない。そんな可
能性もあったのに手術
をしなかった……と、
のちのち責めることに
なりかねない。次の手
術があったり、又、何
ヶ月後、何年後など引
きずりたくない。手術
を急ぐのはわかるが、
今はダメージをなくし
ていきたい。将来的な
ところまでみてもらわ
ないと困る。
2／6 NICUへ9E ①（父）昨日も面会時間 （9E：MW）（17：00） からの情報 だから面会に行きまし
ようと言われ、妻はそ ②お子様の状態が不安定
母：児のOPE んな状態ではないんで です。この先、振り返
をしないこと す。 つた時、何で会ってあ
に罪悪感を持 げなかったんだろうと
っており、朝 いう後悔が残ることが
から泣いてい ③それもわかります。 考えられます。
る でもそれは、全員にあ
てはまることではない
父：面会などに ですよね。今、私達の
ついてふれて とっている行動の方が
ほしくない 良かったということも
ありますよね。
僕達は自分で子供の心
臓を止めてるのと同じ
ですよ。それが面会に
行けると思いますか？
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表5　場面4〈最終の意向確認時〉
月／日
（　）時
2／6
（19　：　10）
経過の概略
9Eカンファレンスルーム
にて説明
⇒倫駒
Pt（両親）の訴え・反応
NICU 9　E
②ないです。
④具体的にはない。出来
　れば、こっちで選択で
　きるものなら教えてほ
　しい。
医療者の訴え・反応
（医師より説明）
スタッフとお父さんとの
方向づけを考えたい。児
は、出生後アペルト症候
群と判明した。今一刻を
争うのはその中でも鎖肛、
OPEは強引には勧あら
れない。お互いの理解が
なければ成功もない。
アペルト症候群は基本的
には頭をやられる病気で
はない。2次的ダメージ
はうけるかもしれないが
色々な成長の中あの子が
何を持っているか分から
ず亡くなる。つらい事も
沢山あるが、手足なくて
も頑張って生きている人
は沢山いる。最後の確認
をしたい。児が何を考え
何を訴えようとしている
かを受け止めてほしい。
はっきり言う。OPEを
する事を無理にすすめな
い。これでいいか？今、
緊急でOPEする事は私
達だけでは出来ない。
ただ、お母さんのお腹に
いた時、音楽を聞いたり
お話を聞いたり、赤ちゃ
んとのお付き合いがあっ
た事を忘れないでほしい。
児の気持ち、サインを受
け止めてあげたいと思う。
あとは、お父さん、お母
さんとして、治療につい
てどうするのか考えてほ
しい。人間として生まれ
た以上、1つの個体とし
て両親としてどう付き合
うのか考えてほしい。
何か質問はありますか？
③御両親の苦労も分かつ
　ているから無理に言え
　ない。OPEはあきら
　ある。内科的治療で限
　界はあるが、一番の方
　法を考えていく。
　何か意見はあるか？
情動的
反応段階
否　認
悲しみ
と
怒　り
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月／日
i　）時
経過の概略 Pt（両親）の訴え・反応 医療者の訴え・反応 情動的
ｽ応段階
NICU 9　E ⑤もちろん何かする時は
@必ず伝えます。残され
⑥考えがまとまった訳で た時間、児を苦痛から
はない。子供の命を考 避ける様にしてあげた
えてもらっているDr い。医療とは離れた話
やNSの事は分かる。 だが……。
妻がその気にならない 児の側にいてあげてほ
と仕方ない。 しい。赤ちゃんは生命
私が単独でいく事もで の危機に立っている。
きるが。 お子さんにも感じるも
この先妻とはずっと一 のがあるはず。それを
緒にいる訳だし、単独 与えてほしい。私達医
でという事もできない。 療者では出来ない事も
気持ちがまとめられな ある。お父さん、お母
い。 さんもそうだと思うが
皆、親とのふれ合いを
もらって生きている。
⑧はい。良く話し合って 是非この機会に考えて
考えてみます。 ほしい。おしつけに感
じられたら申し訳ない。
だが、考えてほしい。
（しばらく間があく）
⑦お父さんがお母さんを
支える様に、赤ちゃん
にも支えが必要である
事を分かってほしい。
話は以上です。2人で
よく話合って下さい。
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2／13　NICU医師より急変状況　父へ説明
@　　父へ今後の急変時連絡方法について確認
2／22　父より児の状態にっいてTelあり
Q／25父養育医療の手続きの為NICUへ来棟
@　　児命名
3／2　父、養育医療意見書の受け取りの為来棟
@　　　9E婦長との話し合い拒否
2／4
P6：30　9E観察室にて産科医師NICU医師より両親へ説明
P7；10　両親　N【CU入室
k初回面会〕ショックにて10分程で帰室
P7：50　父、積極的治癒を拒否
Q／5
P0：10　外科医師より父へ説明⇒父、児に而会せずに帰る
P5：00　母及び祖父母面会希望有⇒NICU医師より内科的治療の説明
@　　　　　　　　　　　　　　行う
@　　　父＝色々考えたが長引くと苦しませる為、積極的治療を拒否
@　　　母；赤ちゃんを見たらあまりにひどくて呂二しませたくない
@　　　※両親面会せず帰られる
P6＝00　母、NICUでの説明内容に対し責められたように感じる
@　　　※医療者への不信感を抱きはじめる
Q／6
P1：00　9E　Drより母へ説明
@　　　母：会いたくない訳ではなく、会って積極的治療を拒否する事
@　　　　　に後悔しそうなことがこわい
P5：50　NICU医師、父へ1人の命の問題の為再度話し合いをしたい
@　　　ことを伝える
@　　　※父しぶしぶ納得するも妻の同席を拒否
2／6
P9105　NiCU医師、父、母方祖父に説明
@　　（NICU医師、　PNs、　9ENs、　9E婦長同席）
@　　　Dr：積極的治療拒否に対する最後の確認をとる
@　　　　　人間として生まれた以L、1っの答えを両親として考えて
@　　　　　欲しい。児は生命の危機に立っており、両親にそばにいて
@　　　　　あげて欲しい。考えている余裕はない
@　　　父：妻のショックが大きく、面会に対して強要された
@　　　　　妻が（而会する）そういう気持ちにならないと仕方ない
@　　　　　気持ちがまとめられない
Q／8　母親ENT
P5：30　会わないと決めたその決断はまげたくない
@　　　会うと決心がにぷり後悔が残る
P9；00　N【CU医師より、内科的治療にっいて説明
3／9　父よりNICU医師と話がしたいとのTelあり
@　　　医師不在
R／10　NICU医師へTelあり
@　　　養育医療のお礼を言いたかった
@　　　児の治療・状態について質問あり
R／11
Q3：30父、来棟
@　　　児の前に立ち10分弱見つめる
@　　（抱っこ、声かけ、タッチング行わず）
@　　　死因についてNICUDrより説明
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